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RIASSUNTO - A ottobre 2012, presso la Regione Toscana, nasce il Centro di Ascolto Malattie Rare, per rispondere alle
richieste di informazione, orientamento e supporto psico-sociale poste dall’'utenza in tale ambito. Il Servizio, rivolto
a pazienti, familiari e operatori socio-sanitari, vuole aiutare a orientare nel percorso di cura e a superare difficolta
assistenziali anche di tipo psicologico e sociale; inoltre, esso da informazioni sui servizi di diagnosi e cura della Rete
Regionale per le Malattie Rare, sostenendo gli utenti durante l'intero percorso. Il Centro dispone di operatori con
competenze specifiche e psicologi appositamente formati per accogliere, analizzare e rispondere ai bisogni dell’u-
tente. Il servizio telefonico & accessibile attraverso il Numero Verde 800880101, attivo dalle 8.00 alle 20.00 tutti i
giorni della settimana.

Parole chiave: informazione; orientamento; supporto psicologico telefonico

SUMMARY (Counselling Centre for Rare Diseases of the Tuscany Region) - The Counselling Centre for Rare Diseases was
established in 2012 at the Tuscany Region to respond to requests for information, guidance and psycho-social support
posed by users in this area. The service is aimed at patients, family members and health workers and helps to guide in
the care pathway and to overcome welfare difficulties also for psychological care and social services. It provides informa-
tion on diagnosis and treatment services offered by the Regional Network for Rare Diseases and it supports users during
the entire path. The Centre has professionals with specific expertises and psychologists trained to receive, analyze and
respond to user needs. The Centre is a telephone service accessible through a toll free 800880101 open from 8.00 to

20.00 every day of the week.
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a Regione Toscana fin dal 2001, firmando

un protocollo di intesa con il Forum delle

Associazioni Toscane per le Malattie Rare,
ha di fatto sancito che l'ascolto e il confronto con
le esigenze dei pazienti affetti da malattie rare fosse
fondamentale per I'adeguata programmazione degli
interventi finalizzati a migliorare I'offerta assisten-
ziale.

11 Centro di Ascolto Malattie Rare (CAMR) nasce
nel 2012 presso la Direzione Generale Diritti di
Cittadinanza e Coesione Sociale della Regione Toscana,
in collaborazione con il Gruppo di Coordinamento
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Regionale delle Malattie Rare dove sono rappresen-
tate le Strutture di Coordinamento della Rete dei
Presidi dedicati all’assistenza per le malattie rare, con
il Forum delle Associazioni Toscane Malattie Rare,
con il Consiglio Sanitario Regionale e con il Registro
Toscano Malattie Rare.

II' Gruppo di Coordinamento Regionale ha
promosso negli anni varie iniziative di tipo for-
mativo, informativo e convegnistico per favorire il
confronto tra la rete assistenziale e i pazienti con i
loro familiari. Listituzione del Centro consente di
strutturare un’ulteriore attivita che gli uffici dei »
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settori competenti della Regione Toscana avevano
gia iniziato a svolgere, su richiesta diretta di utenti
con una personale o familiare situazione di disagio,
spesso di tipo psico-sociale e/o con necessita di ri-
orientamento ai servizi.

Il CAMR ¢ un’esperienza innovativa del Servizio
Sanitario Regionale, finalizzata a un incremento della
centralita del paziente nei percorsi assistenziali per le
patologie rare. Risponde a pazienti, familiari e opera-
tori socio-sanitari attraverso un servizio informativo e
di problem-solving e un servizio di ascolto e sostegno
psicologico.

Liniziativa ha come obiettivo quello di fornire un
punto di ascolto e di supporto nei percorsi assisten-
ziali, aiutando gli utenti nella “navigazione interna al
sistema di cure” a partire dall’accesso alle informazio-
ni, senza trascurare le difficolta psicologiche e sociali
legate alla patologia rara.

Il Centro ¢ in stretto collegamento con i servi-
zi per le patologie rare gia esistenti sul territorio,
attraverso un’importante rete multidisciplinare di
referenti esterni. Per qualsiasi necessita di tipo clini-
co, psicologico o sociale, il Centro si avvale, infatti,
della collaborazione delle strutture di coordinamen-
to della Rete dei Presidi e dei referenti psicologi e
assistenti sociali individuati in ogni Azienda USL
della Regione. Per altri bisogni informativi speci-
fici, quali, ad esempio, riferimenti di Associazioni
di pazienti e familiari, informazioni sui livelli di
esenzione/erogazione farmaci, vengono coinvolti
il Referente del Forum delle Associazioni Toscane
Malattie Rare e gli specifici settori di competenza
presso la Regione Toscana. Tra i referenti esterni
del Centro sono stati previsti anche le Strutture
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di Genetica Medica delle Aziende Ospedaliero-

Universitarie della Regione Toscana e i referenti

regionali della medicina generale e della pediatria di

famiglia per le malattie rare.

Una collaborazione fondamentale ¢ anche quella
attivata con il Telefono Verde Malattie Rare dell’l-
stituto Superiore di Sanita, con il quale vengono
gestite le richieste dell’'utente relativamente a speri-
mentazioni cliniche a livello nazionale e internazio-
nale, riferimenti su centri accreditati e associazioni a
livello nazionale, norme a livello nazionale e regio-
nale extra-Toscana, ulteriori specifiche sui livelli di
esenzione.

Questo modello operativo consente di lavorare in
sinergia con tutte le Aziende Sanitarie Toscane e con
altri Servizi, al fine di contribuire a una presa in carico
integrata e globale dell’'utente e delle richieste poste
dallo stesso.

Il Servizio, in linea con le best practices organizzative
e tecnologiche per la gestione di servizi di counselling
e sostegno, favorisce a livello nazionale un sistema
condiviso di comunicazione e di lavoro, efficace per
la gestione delle richieste. Lutente pud contattare
il Centro sia attraverso il numero verde regionale
gratuito 800880101, sia attraverso I'indirizzo e-mail
dedicato ascolto.rare@regione.toscana.it, attivi dal
lunedi al sabato dalle 8.00 alle 20.00. Al numero verde
rispondono operatori con competenze specifiche all’a-
scolto e all’'orientamento e psicologi con esperienza nel
campo delle malattie rare. Il servizio agisce nel totale
rispetto della normativa vigente sulla privacy (DLvo
196/2003).

Il Centro si caratterizza come un Servizio di
counselling e supporto psicologico telefonico, che
permette una forma “altra’ e integrativa ai servizi ter-
ritoriali gia esistenti per le patologie rare, i cui punti
innovativi e di forza sono individuabili prevalente-
mente in:

e accesso facilitato (ad esempio, impossibilita a muo-
versi, ma anche facilitazione emotiva);

e disponibilita immediata (punto di riferimento
accessibile in ogni momento della giornata);

e informazioni sui servizi e le risorse presenti sul ter-
ritorio (che il soggetto potra utilizzare in qualsiasi
momento);

e comodita e funzionalita del colloquio telefonico in
quanto contesto non medicalizzato.

segue



(entro Ascolto Malattie Rare Regione Toscana

segue

Il Servizio risulta essere uno strumento fondamen-
tale ed efficace nel:

e fornire informazioni valide, aggiornate e persona-
lizzate sulle patologie rare a 360 gradi (informative
counselling);

e offrire uno spazio in cui la persona possa sentirsi
accolta, ascoltata e rassicurata nei vari momenti di
difficolta (crisis counselling);

e favorire, attraverso il colloquio, I'individuazione
del reale problema della persona prospettando pos-
sibili soluzioni (analisi della domanda e problem-
solving counselling);

e carantire la possibilita di un supporto emotivo-psi-
cologico volto ad “accogliere” gli aspetti pitt “intimi”
(emotivo-relazionali, cognitivi e comportamentali)
connessi all’attuale percorso di vita della persona
e all’attivazione/riattivazione di risorse personali e
strategie di coping, utili a favorire la consapevolezza
rispetto alle attuali difficoltd e, conseguentemente,
il fronteggiamento del problema attraverso la defi-
nizione di obiettivi condivisi nel “qui e ora”.

Le potenzialita di un Servizio come questo, in
grado di rispondere a molteplici bisogni distribuiti su
gradi diversi di complessita (dal bisogno di informa-
zioni alla gestione di una presa in carico complessa,
dalla gestione di una emergenza psicologica a quella
di un processo di accompagnamento alle cure), sono
molteplici.

La sua strutturazione consente una certa flessi-
bilita nell’allargare la rete di referenti anche a livello
extraregionale. Nell'ambito delle malattie rare, difatti,
¢ quanto mai doveroso facilitare le connessioni tra
Centri di Coordinamento di livello regionale e inter-
regionale.

Inoltre, le modalita di registrazione della casistica
consentono una rilettura dei dati che, sia in forma
aggregata sia entrando nel merito di specifiche pro-
blematiche, si rivela estremamente funzionale a pro-
grammare azioni di feed-back informativo/formativo
ai servizi aziendali e all’'utenza, nonché a strutturare
eventuali progetti/interventi dedicati a rendere piu
appropriata l'offerta assistenziale. [ |
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